Patient education after amputation: Systematic review and experts’ opinions  by Pantera, E. et al.
Literature review / Revue de la litte´rature
Patient education after amputation: Systematic review and experts’ opinions
E´ducation the´rapeutique apre`s amputation : donne´es d’e´vidence a` partir d’une revue de la
litte´rature et de l’avis d’experts
E. Pantera a,b,*, C. Pourtier-Piotte b, L. Bensoussan c, E. Coudeyre b
aPhysical medicine and rehabilitation department, regional hospital of Vichy, boulevard Deniere, 03207 Vichy, France
b Pole of physical medicine and rehabilitation, university of Clermont, university of Auvergne, 63000 Clermont-Ferrand, France
cPole of physical medicine and rehabilitation, university of Aix-Marseille, university hospital of La Timone, 13005 Marseille, France
Received 18 July 2013; accepted 12 February 2014
Abstract
Objective. – To perform a systematic review of the literature regarding amputee self-care, and analyze current experts’ opinions.
Method. – The research in Medline and Cochrane Library databases was performed using the keywords ‘‘amputee self-care’’, ‘‘amputee health
care’’, ‘‘amputee education’’, and ‘‘amputee health management’’. The methodological quality of the articles was assessed using four levels of
evidence and three guideline grades (A: strong; B: moderate; C: poor).
Result. – One prospective randomized controlled study confirm the level of evidence of self-care amputee persons with grade B, which is similar
others chronic diseases self-care. Self-care of amputee persons contributes to improve functional status, depressive syndrome, and also health-
related quality of life. A review of the patients’ needs and expectations in self-care amputee persons has been established thanks to the presence of
qualitative focus group study.
Conclusion. – A multidisciplinary self-care of amputee persons can be recommended. Regarding literature date, the level of evidence of self-care
amputee persons is moderate (grade B). Experts groups are currently working on a self-care amputee persons guideline book in order to standardize
practicing and programs in the physical medicine and rehabilitation departments.
# 2014 Elsevier Masson SAS. 
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Re´sume´
Objectif. – De´terminer le niveau de preuve de l’e´ducation the´rapeutique des patients (ETP) ampute´s a` partir des donne´es de la litte´rature et de
l’avis d’experts. L’objectif secondaire est d’e´valuer les besoins en ETP des patients ampute´s et de les comparer aux propositions du groupe de
travail SOFMER « ETP et ampute´ ».
Me´thode. – Revue syste´matique de la litte´rature avec interrogation des bases de donne´es Medline et Cochrane Library avec les mots cle´s : amputee
self-care, amputee health care, amputee therapeutic education, amputee health management. Se´lection d’articles en langue franc¸aise et anglaise
sur re´sume´s re´alise´e de fac¸on inde´pendante par l’auteur puis lecture du texte inte´gral pour inclusion finale. La qualite´ me´thodologique des articles
est e´value´e selon les recommandations de bonnes pratiques de la HAS en quatre niveaux de preuves et trois grades (A–C) de de´cembre 2010.
Re´sultat. – L’efficacite´ des programmes d’ETP a e´te´ de´montre´e dans la litte´rature (grade B recommandation HAS) dans le cadre des maladies
chroniques sans donne´es pour l’amputation. La recherche spe´cifique et empirique a identifie´ 289 articles. La premie`re se´lection a en e´limine´ 259
sur la lecture des re´sume´s ne retrouvant pas d’e´le´ments traitant de l’ETP chez les patients ampute´s. La lecture du texte inte´gral des 30 articles
restant a e´limine´ 7 articles supple´mentaires. Une seule e´tude prospective randomise´e valide le niveau de preuve d’un programme d’ETP chez des
patients ampute´s en grade B HAS. Formalise´e ou non, l’ETP permet d’ame´liorer le statut fonctionnel, le syndrome de´pressif, et a un effet sur la
qualite´ de vie. L’impact semble plus marque´ dans la phase subaigue¨ post-amputation. Une revue des besoins et attentes des patients en ETP a pu eˆtre
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Conclusion. – Les recommandations nationales pre´conisent une ETP multidisciplinaire et les perspectives du rapport couˆt–be´ne´fices semblent
encourageantes. Le niveau de preuve de l’ETP pour les ampute´s correspond au grade B HAS. La re´alisation d’un guide national d’ETP prenant en
compte l’ensemble des besoins re´pertorie´s est en cours d’e´laboration pour uniformiser les pratiques et programmes au sein des de´partements de
me´decine physique et re´adaptation.
# 2014 Elsevier Masson SAS. 
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1.1. Introduction
Amputation alters the quality of life with an undeniable
negative somatic and functional impact [8,24]. The patient’s
general mobility is impaired and there is an increase in
metabolic needs as well as pain and discomfort [8]. Statistics on
the number of amputees in France are rare and quite dated. The
most commonly reported estimates are 100,000 to 150,000
amputees with an incidence of around 8000 new lower-limb
amputees per year [17]. Etiologies are quite diverse: essentially
vascular pathologies (74%) for the lower limbs and trauma-
related (61%) for the upper limbs [17,29]. Thus, an important
number of patients have to face amputation-related conse-
quences. Pain (stump, phantom limb, back pain) is frequently
described in 65 to 75% [12] of patients after an amputation as
well as the common onset of major depressive disorders for
35% of them [3].
Consequently, there is an increased need for care: 35% of
hospitalization and outpatient consultations in this population
vs. 21% for patients without amputation [46] resulting in
increased health costs. Other factors will also influence quality
of life: individual ones (adaptation, cognition) [1] and
environmental ones (social and family support) [46].
Therapeutic education (TPE) is defined as a continuous
process to help patients acquire or maintain competencies and
skills needed to manage their chronic disease as efficiently as
possible [32]. TPE will enable patients to acquire the needed
skills to adapt to their life after amputation. The French Society
of Physical Medicine and Rehabilitation (SOFMER) has driven
a TPE development strategy based on evidence and data from
the literature, establishing recommendations, writing metho-
dological guidelines, designing specific training programs and
promoting clinical trials. This strategy already yielded several
original publications [7,9]. In partnership with all professionals
concerned by amputation issues (Appendix 1), SOFMER
designed therapeutic patient education (TPE) guides according
to the methodology recommended by the French National
Authority for Health (HAS) (methodology guidelines on
therapeutic patient education, June 2007 [18]).
These guides propose TPE bases to any team wanting to
develop therapeutic education programs, they include guide-
lines and general objectives, recommendations for evaluation
tools, without giving all the details of such programs, which
must be adapted by PM&R teams to users in accordance with
the guidelines defined by the decree dated August 2nd, 2010
(Official Journal of August 4th, 2010) [22] for obtaining theRegional Health Agency (ARS) authorization. The effective-
ness of TPE program has been validated in the literature (HAS
grade B) [4,19,24] for chronic diseases, yet to date there are no
specific amputation-related data.
1.2. Objective
The main objective of this work was to determine the level of
evidence regarding TPE for amputees based on evidence data
from the literature and expert consensus. The secondary
objective was to evaluate TPE needs in this population and
compare them to the recommendations from the SOFMER
‘‘TPE and amputee’’ workgroup.
1.3. Material and method
A systematic review of the literature was conducted in the
Medline and Cochrane Library databases, searching articles
from 1966 to 2012. The references of the articles selected were
taken into account and articles corresponding to inclusion
criteria but not found in the initial search were also selected. A
Grey Literature search was also conducted using Google
Scholar, Google and Abes. Keywords used were ‘‘amputee self-
care’’, ‘‘amputee health care’’, ‘‘amputee therapeutic educa-
tion’’ and ‘‘amputee health management’’.
A first abstract-based selection of articles was conducted
independently by the author in order to retain articles on
therapeutic patient education in patients who underwent
amputation of the upper or lower limbs. Once the articles
selected, the full texts were read thoroughly. A first reading was
done to discard articles not directly related to therapeutic
education after limb amputation. The following articles were
kept: controlled, randomized studies, reviews or recommenda-
tions, prospective and retrospective qualitative studies, pros-
pective and retrospective quantitative studies and descriptive
studies in French and in English with at least one link between
TPE and amputees.
The methodological quality of these articles was assessed
based on the 2010 recommendations for best practices from the
French National Authority for Health (HAS): four level of
evidence and three grades (A: strong; B: moderate; C: poor)
[19]. Nevertheless, we kept studies with a poor methodological
quality (inadequate, small number of subjects, lack of clarity in
the interventions) due to the very low number of clinical trials
and randomized, controlled studies, reviews and recommenda-
tions in the literature. Due to the lack of evidence levels, we
collected the opinion of experts participating in a workgroup
and common professional practices.
Specific searc h by  keywo rds :
267 articl es
Empiri cal sea rch by re fere nces :
22 articl es
289 articl es sel ected
259 articles r ejected  aft er 
readi ng the  abst rac t
30 articl es a nalyzed  by 
readi ng the  ful l text 
7 articl es r ejec ted 
aft er  readi ng the full te xt 
23 articl es ke pt  in the  final 
sele ction
Fig. 1. Selection process for articles included in the review of the literature.
E. Pantera et al. / Annals of Physical and Rehabilitation Medicine 57 (2014) 143–158 1451.4. Results
The search with specific keywords yielded 267 articles and
the comprehensive search of the selected articles’ references
identified 22 other articles amounting to a total of 289 articles.
The first selection discarded 259 articles based on theirs
abstracts since there were no specific amputation-related TPE
elements. Reading the full text of the 30 remaining articles
discarded 7 additional articles: 3 relating to TPE in chronic
diseases but not specific to amputation [4,24,42], 3 that focused
on modalities and prescription choice for prosthetics
[20,29,43], and finally one on social acceptance and returning
to work after amputation [2] (Fig. 1).
1.4.1. Complete description of a therapeutic patient
education program for patients after amputation
Very few rigorous studies on TPE programs for amputees are
found in the literature. Studies mainly describe tools associated
to another therapeutic intervention, classic TPE methods such
as MetaplanTM and brainstorming. The first is used for group
animation and communication model. It consists in developing
opinions, constructing a common comprehension and formu-
lating objectives, recommendations and action plans before
focusing on the problem and its possible solutions. The second
method involves the spontaneous contribution of ideas from all
members of the group, stimulating creativity to find solutions in
order to solve a problem. The goal is to generate as many ideas
as possible in a minimum of time on a given theme without
judging or criticizing others. This group method of generating
ideas privileges quantity, spontaneity and imagination. Only
one study [44] with a good methodological quality (level 2)
evaluated the acceptance and effectiveness of a TPE program
aimed at improving the quality of life of patients after limb loss.
This prospective, comparative, cluster randomised study from
the United States was published in 2009. Its main objectiveswere to reduce pain and depressive disorders, improve positive
moods while promoting self-management capacities in the
patient. Secondary objectives were to improve the patients’
functional status and quality of life.
Wegener et al. [44] used support groups for patients with
limb loss, which were already in place in the American
National Health System in order to randomize and test a TPE
program. All participants involved in these groups for at least 4
months and who underwent amputation of at least one limb
(upper or lower limbs) were invited to join the study.
There was no significant difference between the control
group and the study group regarding: age (56.9  13.3 vs.
55.5  13.8), gender (59% men vs. 55%), amputation
etiologies (vascular/diabetes 34.8% vs. 37.1%, trauma-related
36.1% vs. 39.3%, neoplastic conditions 10.6% vs. 5.5%,
congenital 1.8% vs. 3.6% and others) [44]. Very few upper-limb
amputees participated in the study (11 in the control group, i.e.
4.9% vs. 20 in the study group, i.e. 7.3%) [44].
When we look at the TPE approach described by the HAS,
an educational diagnosis was not found in this study. The
content of the program is not specifically described, but
includes general presentation of TPE, pain management,
psychological support (building positive emotions and manag-
ing negative thoughts), hygiene guidelines (lifestyle, stump,
prosthetic) and finally interaction with family and the outside
world.
The multidisciplinary education team included nurses,
prosthetics/orthotics professionals and American veterans.
Patients were seen in group sessions, with a maximum of 10
persons per group. The meeting location was not indicated: it
was the usual meeting place of the support group. The
dedicated time was 90 minutes per session. Frequency was 1
session per week for 8 weeks followed by another session
2 weeks later. Validated scales were used to evaluate the
efficacy of the program on the symptoms: pain was evaluated
E. Pantera et al. / Annals of Physical and Rehabilitation Medicine 57 (2014) 143–158146with the Brief Pain Inventory, depressive syndrome by the
Major Depressive Disorder Scale (CESD), mood evolution by
the Positive and Negative Affect Schedule and Positive States
of Mind scales and finally self-management was assessed by the
Modified Self-Efficacy scale.
Secondary criteria were also evaluated: improvement of the
functional status was evaluated by the Musculoskeletal
Function Assessment – Short Form and quality of life by the
Satisfaction With Life Scale (SWLS).
The final evaluation of TPE program implementation
consisted in open questions on behavioral changes. In this
study, the TPE program was proposed to all patients regardless
of the amputation level and clinical type.
Authors noted significant improvements on depression,
mood, self-management and functional status lingering for 6
months after the end of the program. However, no significant
improvement was recorded for pain and quality of life. A
subgroup analysis (amputation < 3 years, age < 65 years)
showed a significant improvement on all the parameters
including pain and quality of life.
To our knowledge, this represents the first and only
prospective, cluster randomized study evaluating the efficacy
of a TPE program in patients after limb loss. It validates the
grade B level of evidence of TPE program in amputees (HAS).
1.4.2. Content of TPE program and evaluation of amputee
needs
The design of the various TPE program should be based on
the needs brought up by patients. Five studies have been
published on the needs for information and education of
amputees (one level 3 study and four level 4 studies). The three
first studies published in 1988 [47], 1989 [48] and 1998 [21]
evaluated and discussed the role of nurses in amputee support
groups while giving details on the program themes.
A 1991 study [38] evaluated the education needed for
children with bilateral limb amputation regarding personal
hygiene.
Finally, a recent study published in 2009 [25], with a better
methodological level (level 3), presented and discussed the
results of an evaluation on lower-limb amputee needs
assessment held in Seattle and Washington on October 30–
31, 2007. Klute et al. [25] conducted a qualitative study with a
focus group approach which had three objectives: on the one
hand evaluating on a qualitative level the needs, worries,
interests and opinions of prosthetic users on the performances
of their prosthetics; on the other hand evaluating the hypothesis
that the needs of vascular and diabetic amputees are different
than trauma-related amputees; and finally conducting open
discussions on emerging issues that could shape the future
directions of research and development for the various
professions represented.
Three other studies have been published on the needs of
patients faced with stump pain, phantom limb pain and
musculoskeletal pain (one level 3 study and two level 4
studies). A first study from 2006 [33] described the advances in
pain management through prevention programs. A second
study from 2001 [12] found a greater prevalence of low backpain in amputees (52%) than in the general population (15 to
25%). Finally, a third study from 2000 [11] found a similar
incidence of phantom limb pain and stump pain in over 70% of
amputees. Other studies (total of 8: including three level 3
studies and five level 4 studies) showed the interest of patients
and healthcare professionals for the following: stump hygiene
[15], falls prevention [10], prevalence and management of
depression disorders [5,37] and finally the relevance of
physical activity on the patient’s future functional status
[28,39–41].
Some themes underlined in the needs expressed by
amputees are common to all these studies and are
unquestionable: stump pain management [11,25,38,44,
47,48] (Table 1) phantom limb pain management [11,25,
34,38,44,47,48] (Table 1), musculoskeletal pain and disorders
[12,25,44] (Table 1), stump [15,25,44,47] (Table 1) and
prosthetic hygiene [25,44] (Table 1), grieving for the lost limb
[25,44,45,47,48] (Table 1), information and education
workshop on the various types of prosthetics and their
modalities of use [25,44,47,48] (Table 1). Patients also wanted
to learn about the perception of amputation and changes in
social life [25,44,45]. Daily needs were also important: couple
relationship and sexuality [25,44], professional life and
transportation [25]. Patients were also in demand for more
technical education regarding fitting and cleaning their
prosthetic socket [25] as well as prosthetic alignment [25].
Other themes have been identified and should not be
overlooked when designing a TPE program such as falls
prevention [10] (Table 1), managing depression [5,37]
(Table 1) and possible sports and physical activities [28,39–
41] (Table 1).
The main actors of TPE programs found in the literature
differ according to the year of the publications. The first studies
insisted on the role of nurses, who are close to patients and
have the type of relationship enabling the implementation  of
TPE programs but not necessarily in PM&R departments
[21,48,47]. More recent articles have focused on other actors
involved in multidisciplinary care in PM&R departments:
occupational therapists [38], physiotherapists [12,25] but also
adapted physical activity (APA) teachers [28] and psycholo-
gists [5].
1.4.3. Different TPE stages for amputees
Four education stages characterize the amputation care
management process [25]:
 preoperative care (for vascular and diabetic amputees);
 hospitalization in the surgical department;
 hospitalization in the PM&R department;
 finally returning home to an active life.
Proposals formulated by Klute et al. underline the need for a
targeted therapeutic education at each stage of the care
management process of an amputee, including on the long-term
as reminder sessions. Finally, it is interesting to note [25] that
the study did not unveil any difference between the needs and
expectations of vascular/diabetic amputees and trauma-related
Table 1
Comparison between the themes underlined by the SOFMER workgroup and the themes reported in the review of the literature.
SOFMER group proposal Data from the literature
Stump contention Fitting and cleaning the prosthetic socket
Stump/prosthetic hygiene and skin issues Stump/prosthetic hygiene
Amputee pain Managing stump pain, phantom limb pain and musculoskeletal pain
Prosthetic fitting and managing stump volume variations Information and education workshop on the different prosthetics and their modalities of use
Technical maintenance of the prosthetic Prosthetic alignment
Safe use of the prosthetic and preventing falls Falls prevention
Exercise and leisure activities Education on possible sports and exercise
Body representation and amputation experience Amputation representation and changes to social life
Managing depression
Grieving for the missing limb
Couple relationship and sexuality
Professional life and transportation
Review of existing educational supports
Upper-limb specificity
Managing cardiovascular risk factors
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TPE sessions.
1.4.4. SOFMER workgroup recommendations
These recommendations from the ‘‘TPE and
amputee’’ SOFMER workgroup, based on the professional
experience of experts, are quite similar to the themes found in
the literature. In fact, 11 themes emerged from the discussions:
 stump contention;
 stump/prosthetic hygiene and skin issues;
 amputee pain;
 prosthetic fitting and managing stump volume variations;
 technical maintenance of the prosthetic;
 specificity of the upper limb;
 safe use of the prosthetic and preventing falls;
 physical activities and leisure activities;
 managing cardiovascular risk factors;
 body representation and amputation experience;
 and finally conducting a review of all the educational
supports already available.
The collection and validation of experts’ opinions took place
in a plenary session where everyone could propose a theme,
which needed to be validated by all experts in attendance
(Appendix 1). Thus, the review of the literature legitimates the
choice of these different themes underlined by the professional
experience of experts (Table 1).
1.4.5. Need for pre-amputation (non-traumatic) TPE
To conduct TPE programs before surgery, it is essential to
identify the factors that could influence the patient’s personal
decision (outside of a medical indication). Three studies have
been published on the decision-making process of patients
before amputation (one level 3 study and 2 level 4 studies). A
first study dating from 2000 [13] focused on training former
patients (at a distance from their amputation) to visit patients
during the preoperative period to help them with their decision-
making process and answer the questions they might have. Asecond level 4 study from 2012 [36] identified the decision-
making factors in a qualitative manner via a standardized,
retroactive, open questionnaire. Finally, one last qualitative
study from 2011 [35] listed other decision-making factors
collected via standardized open-ended interviews and pros-
pective targeted questionnaires. The aim of these studies was to
understand the decision-making process of patients who chose
amputation in order to help physicians and healthcare
professionals provide better support and advice to their future
patients.
Three key factors emerged from the two qualitative studies:
pain [35,36], loss of limb function [35,36] and participation
restriction [35]. Three factors were considered as being of little
importance: body representation [15,36], physical identity [35]
and opinion of others [35,36]. Most participants were not
interested in the opinion of health care professionals [35] and
insisted that the decision was a personal one [35,36]. However,
participants found the information given to them useful for their
decision-making process and in setting up expectations
regarding their future prosthetic [35]. Finally authors’
recommendations [36] underlined the fact that amputation
should not be viewed as a failure of previous medical treatments
but as the best mean to free the patients from years of pain and
suffering.
1.4.6. Therapeutic education tools
The literature offers very few descriptions of TPE tools.
Regarding TPE sessions, they were all group sessions with a
limited number of participants (less than 10) [21,25,44,47,48].
The topic of the session was brought up through open questions
followed by a discussion between patients and the educational
staff [21,25,44,47,48].
Various tools were used: descriptive information sheets with
illustrations on stump bandaging to hand out to patients [47],
slide presentations to illustrate the discussions [25,44],
practical workshop for prosthetic socket fitting [25] or for
using technical aids for personal hygiene [30].
Pain management workshops use mock prescriptions to
evaluate the patient’s understanding of a medical prescription
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abiding by HAS guidelines. To our knowledge, in the literature,
there is no study on the experience of French teams with
description of TPE tools for amputees.
Internet has become an essential tool for informing and
educating patients. To our knowledge, there is no website of
reference, in French or in English, for TPE in amputees, but
only information sites managed by patients’ associations.
1.4.7. Evaluation TPE tools
Therapeutic patient education programs must abide by the
French national guidelines. To be implemented at a local level,
these programs must first be authorized by the regional health
agencies that recommend the implementation of a TPE
evaluation. No tool specific to TPE in amputees has been
found for this review. The TPE guide proposed by the SOFMER
group will require frameworks for each therapeutic workshop
but also the implementation of validated evaluation tools for
each theme and these tools will be described in the guide
(Table 2).
1.5. Discussion
Even though the number of amputees is quite high, there are
very few studies on TPE for patients with limb loss. Their
methodology is debatable and hardly exploitable for practical
clinical applications in this population. The various TPE
modalities are not always clearly defined, to allow their
generalization and application during the patient’s hospital stay
or outpatient visits. No level 1 or grade A study has been found.
The literature has validated the grade B (HAS) level of evidence
of a TPE program in amputees based on a sole study conducted
by Wegener et al. [44]. The methodological quality of this studyTable 2
Methodology of articles included in the review of the literature: therapeutic





Darnall et al. [5] Preventing depression
disorders
No Level 4
Dyer et al. [9] Falls prevention Yes Level 4
Hachisuka et al. [15] Stump hygiene No Level 4
Jacobsen [21] Nurse role with
amputee support groups
Yes Level 4





Physical activity Yes Level 3
Pasquina et al. [34] Pain management Yes Level 4
Schoppon et al. [37] Preventing depression
disorders
Yes Level 4
Stepien et al. [39] Physical activity No Level 4
Stineman et al. [41] Physical activity No Level 4
Wegener et al. [44] TPE program evaluation Yes Level 2
Yetzer et al. [48] Nurse role with
amputee support groups
Yes Level 4
Yetzer et al. [47] Nurse role with
amputee support groups
Yes Level 4
TPE: therapeutic education.is of level 2 evidence thanks to a prospective, cluster
randomization study with a satisfactory number of subjects.
Because of its limits, this study cannot be classified as level 1
evidence. On the one hand, the authors did not report the intra-
cluster correlation coefficient, which could have induced a
selection bias for randomized patients. There is an obvious
‘‘group effect’’ when subjects share the same characteristics,
which can limit the extrapolation of the results to the general
population: i.e. similar environment, almost identical socio-
professional characteristics and maybe even sharing the same
physician trained to TPE. On the other hand, Wegener et al.
successfully used the American Health System characterized
by support groups for amputees, first created for Vietnam
(1954–1975) and Gulf war (1990–1991) veterans. Thus cluster
randomization was completely legitimate. However, it would
seem complicated to extrapolate this type of study to other
countries, like France, which do not have these support groups.
In France, the presence of patients’ associations with regular
meetings (e.g. ADEPA, 3A) as well as active follow-ups by
multidisciplinary teams in PM&R departments can never-
theless counterbalance the lack of these support groups. Thus,
we can consider that these TPE programs for amputees and
their level of evidence could be extrapolated to the French
Health Care System for a successful implementation.
In light of this study, it seems essential to design amputee-
specific TPE programs. They must abide by the following
validated criteria (HAS, 2007): develop an educational
diagnosis, conduct therapeutic education sessions, perform
individual assessments of acquired competencies and coor-
dinate all the different healthcare professionals. These
programs must be developed with the input of patients or
their representatives (patients’ association/caregivers). For
each theme, the content of these TPE programs must result
from a consensus between professionals, PM&R physicians
and healthcare teams (physiotherapists, occupational thera-
pists, nurses, psychologists, APA teacher). Teams must also
implement evaluations on the short-, middle- and long-term.
This is the reason why the ‘‘TPE and amputee’’ SOFMER
workgroup (Appendix 1) includes all professionals concerned
by amputation-related issues as well as representatives of
patients’ associations. The objective is to design TPE guides to
provide theoretical bases to teams wanting to develop TPE
programs; these guides can be adapted to users. The themes
were proposed based on the experience of experts attending the
group meetings and validated by this literature review.
Using qualitative studies [25] is the best possible option to
study the behaviors and motivations of a group of patients.
These studies are not designed to extrapolate the obtained
results but rather to investigate the behaviors and feelings of
amputees. Each selected theme will then be discussed in depth
in subgroups headed by a physician, and then validated in
plenary sessions by the entire SOFMER group before being
used by multidisciplinary teams in PM&R departments.
Therapeutic education is an essential element of non-
pharmacological care for patients with chronic diseases
[16,31]. Its effectiveness on morbidity/mortality and quality
of life has been validated in the literature for the follow-up of
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data have been validated for French patients for these same
pathologies but also for patients with heart failure [23,26].
These elements, underline the fact that conducting TPE
programs will be an essential component for the comprehensive
care of patients with limb loss in PM&R departments.
Due to an insufficient number of studies to validate or
contradict the efficacy of therapeutic education, it is difficult to
analyze its medical-economic impact. Nevertheless, it seems
that such programs could help decrease the frequency of
hospital stays and outpatient consultations [23,24,27]. It is also
possible to differentiate several areas in which TPE could bring
clinical and economic benefits [16]: pediatric asthma, type 1
diabetes and cardiology (except for oral anticoagulant therapy).
The cost-benefit perspectives of TPE for amputees seem rather
encouraging.
Finally, according to HAS recommendations [16], TPE
programs need to be part of a global strategy to define a
coherent organization and thus guarantee the success of TPE
interventions. In order to achieve this, it is essential to
implement coordination and resource centers similar to the
ones already in place for neurological patients, i.e. post-stroke
centers [6], but also for cardiovascular patients [31]. The ‘‘TPE
and amputee’’ SOFMER experts’ workgroup could fill that role
and coordinate the various TPE programs in order to facilitate
their implantation in France within structures that have the right
competencies and necessary means.
This review of the literature was the first step to legitimate
TPE for patients with limb loss and select the relevant themes to
be included in future TPE programs. Soon, it will become
necessary to conduct quantitative, randomized, prospective,
multicenter studies to evaluate the effectiveness of this type of
TPE programs and validate the contents of support documents
used in this TPE. Developing a national guide will help
standardized TPE practices in order to extrapolate the results to
the entire population of French amputees. It would also be
interesting to conduct a qualitative study on the specific TPE-
related needs of French amputees just like Klute et al. [25] forAppendix 1. List of participants in the ‘‘TPE and amputee’’ S
professionals, orthotics and prosthetics professionals, industry
Name Profession Locati
Mr. L. Auduc Industry representative France
Mr. D. Azoulay Orthotics and prosthetics professional Paris, 
Mr. B. Baumgarten Orthotics and prosthetics professional Nancy,
Mrs. S. Boujard Occupational therapist Renne
Mrs. S. Castelao Registered nurse Corbei
Mr. P. Chabloz Orthotics and prosthetics professional Grenob
Dr. G. Chiesa Physician Valent
Mr. F. Codemard Orthotics and prosthetics professional Nancy,
Prof. E. Coudeyre Physician Clermo
Dr. M.C. Cristina Physician Renne
Mrs. C. Dalla Zanna Psychologist Clermo
Dr. M.P. Deangelis Physician Grenob
Dr. N. De Hesselle Physician Issoud
Dr. T. Dubois Physician Cholet
Dr. S. Ehrler Physician Strasboamputees in the USA. Even though the results can be
extrapolated, this study will help design programs in light of
the characteristics and specificities of the French healthcare
system.
The need for information and education is an important part
of follow-up care, like evaluating patient’s satisfaction. This has
encouraged prosthetic professionals and industry representa-
tives to distribute non-validated tools and questionnaires to
these patients. There was a real need for a partnership between
physicians, healthcare teams, orthotics/prosthetics professio-
nals and industry representatives; the ‘‘TPE amputee’’
SOFMER workgroup answered this need by allowing the
scientific supervision of TPE programs’ contents. National
recommendations advocate multidisciplinary TPE, which is a
characteristic of PM&R departments.
1.6. Conclusion
Based on the data from the literature as well as international
recommendations, TPE must be an integrative part of amputee
care management. This education aims at changing the
patient’s lifestyle especially regarding physical activity or
pain management. These TPE programs must be adapted to the
patients, their symptoms, their needs and expectations.
Additional studies are needed to better refine the contents of
these educational programs, alone or associated with other
therapeutics, as well as evaluating their medical-economic
impact. It seems essential to validate the content of support
documents used in TPE programs and develop tools dedicated
to the educational evaluation of amputees. This is why the
elaboration of a national TPE guide taking into account all the
needs listed is underway to standardize practices and programs
within PM&R departments.
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Dr. D. Eveno Physician Nantes Hospital Public
Dr. P. Fages Physician Granville Hospital Public
Mr. D. Fillonneau Orthotics and prosthetics professional Rennes Hospital Public
Dr. J.P. Flambart Physician Nice Private practice Private
Mr. M. Fre´licot APA teacher Rennes Hospital Public
Mr. R. Gastaldo Industry representative France Industry Private
Mr. P. Guerit Industry representative France Industry Private
Mr. M. Henkel Industry representative France Industry Private
Mr. J.P. Hons Olivier Patients’ association representative France NA NA
Dr. R. Klotz Physician Tour de Gassies Hospital Private
Dr. I. Loiret Physician Nancy Hospital Public
Dr. N. Martinet Physician Nancy Hospital Public
Mr. V. Mathieu Industry representative France Industry Private
Mr. C. Mota Industry representative France Industry Private
Mr. J.L. Obadia Patients’ association representative France NA NA
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Prof. J. Paysant Physician Nancy Hospital Public
Mr. B. Saurel Physiotherapist Grenoble Hospital Public
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2.1. Introduction
Le ve´cu de l’amputation est a` l’origine d’une alte´ration de la
qualite´ de vie avec un retentissement somatique et fonctionnel
inde´niable [8,24]. Il en re´sulte une diminution de la mobilite´
ge´ne´rale, des besoins me´taboliques e´nerge´tiques accrus et la
sensation d’inconfort et de douleur [8]. Les statistiques sur le
nombre d’ampute´s en France sont rares et parfois anciennes.
Les estimations les plus habituellement cite´es font mention de
100 000 a` 150 000 ampute´s avec une incidence d’environ 8000
nouveaux ampute´s de membres infe´rieurs par an [17]. Les
e´tiologies sont diverses : essentiellement vasculaires (74 %)
pour les membres infe´rieurs et en majorite´ traumatiques (61 %)
pour les membres supe´rieurs [17,29]. Il existe donc un nombre
important de patients devant faire face aux conditions
secondaires lie´es a` une amputation. La survenue de douleur
(moignon, membres fantoˆme, lombalgie) est tre`s fre´quemment
de´crite chez 65 a` 75 % [12] des patients ampute´s ainsi que la
survenue habituelle de syndrome de´pressif majeurs pour 35 %
d’entre eux [3]. Il en re´sulte une surconsommation de soins :
hospitalisation et consultation externe 35 % versus 21 % pour
les patients non ampute´s [46] avec pour conse´quence un impact
e´conomique non ne´gligeable. D’autres facteurs vont e´galement
influencer la qualite´ de vie : a` la fois individuels (adaptation,
cognition) [1] et environnementaux (soutien social, familial)
[46].
L’e´ducation the´rapeutique (ETP) est de´finie comme un
processus continu dont le but est d’aider les patients a` acque´rir
ou a` maintenir les compe´tences dont ils ont besoin pour ge´rer au
mieux leur vie avec une maladie chronique [32]. Elle va ainsi
permettre l’acquisition de compe´tences d’adaptation et de
restructuration indispensables aux patients ampute´s.
La Socie´te´ franc¸aise de me´decine physique et de re´adapta-
tion (SOFMER) a engage´ une strate´gie de de´veloppement de
l’ETP s’appuyant sur la collecte d’e´le´ments de preuves dans lalitte´rature, l’e´tablissement de recommandations et la re´daction
de guides me´thodologiques, des formations spe´cifiques et la
promotion d’essais cliniques. Cette strate´gie a de´ja` donne´ lieu a`
un certain nombre de publications originales [7,9]. En
collaboration avec toutes les professions concerne´es par les
questions lie´es a` l’amputation (Annexe 1) la SOFMER a
entrepris d’e´laborer des guides d’e´ducation the´rapeutique du
patient (ETP) selon la me´thodologie pre´conise´e par la Haute
Autorite´ de sante´ (HAS) (guide me´thodologique de la HAS sur
l’e´ducation the´rapeutique du patient, juin 2007 [18]). Ils ont
pour ambition de fournir les bases the´oriques a` toute e´quipe
souhaitant de´velopper des programmes d’e´ducation the´rapeu-
tique et comportent donc les principes et objectifs ge´ne´raux
avec des propositions d’outils, sans pour autant fournir tous les
de´tails de tels programmes qui doivent eˆtre adapte´s par les
utilisateurs et re´pondre au cahier des charges de´fini par l’arreˆte´
du 2 aouˆt 2010 (Journal officiel du 4 aouˆt 2010) [22] pour
demande d’autorisation aupre`s de l’ARS.
L’efficacite´ des programmes d’ETP a e´te´ de´montre´e dans la
litte´rature (grade B recommandation HAS) [4,19,24] dans le
cadre des maladies chroniques mais nous ne disposons
actuellement pas de ces donne´es pour l’amputation.
2.2. Objectif
L’objectif principal de ce travail est de de´terminer le niveau
de preuve de l’ETP des patients ampute´s a` partir de donne´es
d’e´vidences de la litte´rature et de l’avis d’experts. L’objectif
secondaire est d’e´valuer les besoins en ETP des patients
ampute´s et de les comparer aux propositions du groupe de
travail SOFMER « ETP et ampute´ ».
2.3. Mate´riel et me´thode
Une revue syste´matique de la litte´rature est re´alise´e par
interrogation des bases de donne´es Medline et Cochrane
Library pour les anne´es 1966 a` 2012. Les re´fe´rences des articles
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aux crite`res d’inclusion mais non pre´sents dans la recherche
initiale ont e´te´ se´lectionne´s. Une recherche dans la litte´rature
grise a e´galement e´te´ re´alise´ en utilisant Google scholar,
Google classique et Abes. Les mots cle´s utilise´s sont amputee
self-care, amputee health care, amputee therapeutic education,
amputee health management.
Une premie`re se´lection d’articles sur re´sume´s a e´te´ re´alise´e
de fac¸on inde´pendante par l’auteur afin de retenir les articles
traitant de l’e´ducation the´rapeutique du patient chez les sujets
ayant subi une amputation de membres supe´rieurs ou infe´rieurs.
Une fois ces articles se´lectionne´s, le texte inte´gral e´tait re´cupe´re´
pour lecture. Il y avait alors une premie`re lecture permettant
d’e´liminer les e´ventuels articles ne traitant pas directement de
l’e´ducation the´rapeutique dans le cadre d’une amputation de
membres. Sont retenus les articles suivants : e´tudes controˆle´es
randomise´es, revues ou recommandations, e´tudes qualitatives
prospectives et re´trospectives, e´tudes quantitatives prospectives
et re´trospectives, e´tude descriptives en franc¸ais et en anglais
comprenant au moins un lien entre ETP et ampute´s.
La qualite´ me´thodologique des articles est e´value´e selon les
recommandations de bonnes pratiques de la HAS en quatre
niveaux de preuves et trois grades (A–C) de de´cembre 2010
[19]. Les e´tudes de tre`s faible qualite´ me´thodologique
(inade´quate, nombre de sujets insuffisants, intervention
impre´cise) ont cependant e´te´ retenues au regard du faible
nombre d’essais cliniques et d’e´tudes controˆle´es randomise´es,Rec herche spécifiqu e par mots clés : R
267 articl es 
289 articl es r 
30 articl es analysés e 
Texte inté gra
23 articl es retenus 
Fig. 1. Proce´dure de se´lection des articde revues de la litte´rature et de recommandations pre´sentes
dans la litte´rature concernant l’ETP du patient ampute´. En
l’absence de niveaux d’e´vidence, l’avis des experts participant
au groupe de travail ainsi que les pratiques professionnelles ont
e´te´ recueillies.
2.4. Re´sultats
La recherche par mots cle´s spe´cifiques a permis d’identifier
267 articles et la recherche empirique par re´fe´rences des articles
retenues a identifie´ 22 articles supple´mentaires soit un total de
289 articles. La premie`re se´lection a e´limine´ 259 articles sur la
lecture des re´sume´s ne retrouvant pas d’e´le´ments traitant de
l’ETP chez les patients ampute´s. La lecture du texte inte´gral des
30 articles restant a e´limine´ 7 articles supple´mentaires : trois
traitant de programmes d’ETP dans les maladies chroniques
non spe´cifiques de l’amputation [4,24,42], trois de´veloppant les
modalite´s et choix de prescription d’appareillage [20,29,43], et
enfin un sur la re´insertion socioprofessionnelle [2] (Fig. 1).
2.4.1. Description globale d’un programme d’e´ducation
the´rapeutique (ETP) destine´ au patient ampute´
Peu d’e´tudes rigoureuses de programme d’ETP applique´s
aux patients ampute´s sont retrouve´es dans la litte´rature. Il s’agit
plutoˆt de description d’outils associe´s a` une autre intervention
the´rapeutique. Il est ainsi expose´ les me´thodes classiques
d’ETP a` savoir la me´thode me´taplan et le brainstorming. Laec herche emp iriqu e par  référence s :
22 articl es
etenus
259 articl es r ejetés
sur le ctu re  résumé
n lecture
l
7 articl es rejetés sur
lectur e texte 
 au  final
les pour la revue bibliographique.
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des groupes et comme mode`le de communication. Elle consiste
a` de´velopper des avis, construire une compre´hension commune
et a` formuler les objectifs, les recommandations et les plans
d’action avant de se concentrer ensuite sur le proble`me et ses
solutions possibles. La seconde est une technique de ge´ne´ration
d’ide´e qui stimule la re´flexion cre´ative lors de la recherche de
solution pour un proble`me donne´. Il s’agit de produire le plus
d’ide´es possibles dans un minimum de temps sur un the`me
donne´ sans critiquer ni juger. Cette me´thode de recherche
d’ide´e en groupe privile´gie la quantite´, la spontane´ite´ et
l’imagination.
Une seule e´tude [44] de bonne qualite´ me´thodologique
(niveau 2) a teste´ l’acceptation et l’efficacite´ d’une intervention
d’ETP visant a` ame´liorer la qualite´ de vie des patients apre`s
amputation. Il s’agit d’une e´tude ame´ricaine prospective
comparative randomise´e en cluster publie´e en 2009 dont les
objectifs principaux e´taient la re´duction globale de la douleur et
du syndrome de´pressif et l’ame´lioration de l’humeur positive et
les capacite´s d’autogestion du patient. Les objectifs secondaires
e´taient l’ame´lioration du statut fonctionnel et de la qualite´ de
vie. Wegener et al. [44] ont utilise´ les groupes de soutien pour
ampute´s de´ja` pre´sents dans le syste`me de sante´ ame´ricain pour
re´aliser une randomisation en groupe et tester un programme
d’intervention d’e´ducation the´rapeutique. L’ensemble des
patients participant depuis au moins 4 mois a` ces groupes et
pre´sentant une amputation d’au moins un membre (supe´rieur ou
infe´rieur) ont e´te´ invite´ a` participer a` cette e´tude. Il n’existe pas
de diffe´rence significative entre le groupe te´moin et le groupe
intervention concernant : l’aˆge (56,9  13,3 versus
55,5  13,8), le sexe (homme 59 % versus 55 %), les e´tiologies
d’amputations (vasculaire/diabe`te 34,8 % versus 37,1 %,
traumatique 36,1 % versus 39,3 %, ne´oplasique 10,6 % versus
5,5 %, conge´nital 1,8 % versus 3,6 % et autre) [44]. Peu de
patient pre´sentant une amputation de membres supe´rieurs ont
participe´ a` cette e´tude (groupe te´moin 11 soit 4,9 % versus 20
soit 7,3 % pour le groupe intervention) [44]. Lorsque nous
reprenons la de´marche d’ETP de´crite par l’HAS : le diagnostic
e´ducatif n’est pas pre´sent dans cette e´tude. Le contenu du
programme n’est pas clairement indique´, mais il reprend une
pre´sentation ge´ne´rale de l’ETP, un atelier de gestion de la
douleur, le ressenti psychologique du patient (construction
humeur positive, gestion humeur ne´gative), l’hygie`ne (de vie,
de la prothe`se, du moignon) et enfin l’interaction avec la famille
et le monde exte´rieur. Le personnel e´ducateur est compose´
d’une association entre des infirmie`res, des orthoprothe´sistes et
des ve´te´rans ame´ricains. Les patients sont vus en groupe, avec
un maximum de dix personnes par groupe. Le lieu n’est pas
pre´cise´ : il s’agit du local habituel de rencontre du groupe de
soutien. Le temps de´die´ est de 90 minutes par se´ance. La
fre´quence est d’une se´ance par semaine sur 8 semaines suivie
d’un rappel d’une session deux semaines apre`s.
L’e´valuation de l’efficacite´ sur le symptoˆme utilise des
e´chelles valide´es : la douleur est e´value´e par le Brief Pain
Inventory, le syndrome de´pressif par le Major Depressive
Disorder Scale (CESD), l’e´volution de l’humeur par le Positive
and Negative Affect Schedule et le Positive States of Mind etenfin l’autogestion par le Modified Self-Efficacy Scale. Les
crite`res secondaires sont e´galement e´value´s : l’ame´lioration du
statut fonctionnel est e´value´e par le Musculoskeletal Function
Assessment – Short Form et la qualite´ de vie par la Satisfaction
With Life Scale (SWLS).
Pour l’e´valuation finale de la mise en place du programme
d’ETP, il s’agit de questions ouvertes sur la modification du
comportement. Dans cette e´tude, le programme d’ETP est
propose´ a` tous les patients quel que soit le niveau d’amputation
et de forme clinique. Il en ressort une ame´lioration significative
sur le syndrome de´pressif persistant a` 6 mois post-intervention,
sur la gestion de l’humeur, sur l’autogestion et enfin sur le statut
fonctionnel. En revanche, il n’y a pas d’ame´lioration
significative sur la douleur et la qualite´ de vie. Une analyse
en sous-groupe (ampute´s infe´rieur a trois ans, ampute´s d’aˆge
infe´rieur a` 65 ans) a permis de montrer une ame´lioration
significative de l’ensemble des parame`tres y compris la douleur
et la qualite´ de vie.
Il s’agit par conse´quent de la premie`re et seule e´tude, a` notre
connaissance, prospective randomise´ en cluster portant sur
l’efficacite´ d’un programme d’e´ducation the´rapeutique chez les
patients ampute´s. Elle valide ainsi le niveau de preuve d’un
programme d’ETP chez des patients ampute´s en grade B HAS.
2.4.2. Contenu des programmes d’ETP et besoins relatifs
des patients ampute´s
Le contenu des diffe´rents programmes d’ETP de´pend des
besoins manifeste´s par les patients. Cinq e´tudes ont e´te´ publie´es
sur le the`me des besoins relatifs d’information et d’e´ducation
des patients ampute´s (1 de niveau 3 et 4 de niveau 4). Trois
premie`res e´tudes en 1988 [47], 1989 [48] et 1998 [21] relatent
et discutent le roˆle des infirmie`res dans les groupes de soutien
pour ampute´s tout en de´taillant les the`mes aborde´s. Une e´tude
de 1991 [38] de´taille l’e´ducation ne´cessaire aux enfants bi-
ampute´s concernant l’hygie`ne intime. Enfin, une e´tude plus
re´cente publie´e en 2009 [25] et de meilleur niveau me´thodo-
logique (niveau 3) a pre´sente´ et discute´ les re´sultats d’une
e´valuation des besoins des patients ampute´s de membres
infe´rieurs qui s’est tenu a` Seattle et Washington, le 30 et 31
octobre 2007. Klute et al. [25] ont ainsi re´alise´ une e´tude
qualitative en focus groupe avec un triple objectif : d’une part,
e´valuer qualitativement les besoins, les pre´occupations, les
inte´reˆts et points de vue des utilisateurs de prothe`ses sur les
performances de leurs appareils ; d’autre part, e´valuer une
hypothe`se de travail selon laquelle les besoins des ampute´s
diabe´tiques et vasculaires seraient diffe´rents des ampute´s
traumatiques ; et enfin tenir des discussions ouvertes sur des
sujets e´mergents qui pourraient fac¸onner les orientations
futures de la recherche et du de´veloppement dans les diffe´rentes
professions repre´sente´es.
Trois autres e´tudes ont e´te´ publie´es sur le the`me des besoins
des patients face aux douleurs du moignon, du membre fantoˆme
et de l’appareil locomoteur (1 de niveau 3 et 2 de niveau 4). Une
premie`re de 2006 [33] de´crit les avance´es dans le cadre de la
gestion de la douleur par l’interme´diaire de programmes de
pre´vention. Une deuxie`me de 2001 [12] retrouve une
pre´valence de dorsolombalgies nettement plus important dans
Tableau 1
Comparaison proposition the´matique groupe SOFMER et the`me retenu dans la revue de la litte´rature.
Proposition groupe SOFMER Donne´es de la litte´rature
Contention du moignon Mise en place et entretien des manchons
Hygie`ne du moignon/de la prothe`se et proble`me dermatologique Hygie`ne du moignon et de la prothe`se
Douleur de l’ampute´ Gestion de la douleur du moignon, membres fantoˆmes et musculo-squelettique
Chaussage de la prothe`se et gestion des variations volume´trique
du moignon
Atelier d’information et d’e´ducation sur les diffe´rents types de prothe`ses et
leurs utilisations
Entretien technique de la prothe`se Alignement prothe´tique
Utilisation se´curise´e de la prothe`se et pre´vention des chutes Pre´vention des chutes
Activite´ physique et loisir E´ducation des possibilite´s sportive et d’activite´s physiques
Sche´ma corporel et ve´cu de l’amputation Repre´sentations de l’amputation et les modifications de la vie sociale
Prise en charge du syndrome de´pressif
Deuil du membre ampute´
Relation de couple et sexualite´
Vie professionnelle et transport
Revue des supports de´ja` existant
Spe´cificite´ du membre supe´rieur
Gestion des facteurs de risques cardiovasculaires
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ge´ne´rale (15 a` 25 %). Enfin, une troisie`me de 2000 [11]
retrouve la pre´sence de douleurs du membre fantoˆme et du
moignon de manie`re e´quivalente chez plus de 70 % des patients
ampute´s.
D’autres e´tudes (8 dont 3 de niveau 3 et 5 de niveau 4)
te´moignent de l’inte´reˆt des patients et du personnel me´dical
pour l’hygie`ne du moignon [15], de la pre´vention des chutes
[10], de la pre´valence et de la prise en charge du syndrome
de´pressif [5,37] et enfin de l’inte´reˆt de l’activite´ physique sur le
devenir fonctionnel [28,39–41].
Certaines the´matiques des besoins des patients ampute´s sont
ainsi retrouve´es dans l’ensemble des e´tudes et sont peu
contestables : gestion de la douleur du moignon
[11,25,38,44,47,48] (Tableau 1), des membres fantoˆmes
[11,25,34,38,44,47,48] (Tableau 1) et des troubles musculo-
squelettiques [12,25,44] (Tableau 1), hygie`ne du moignon
[15,25,44,47] (Tableau 1) et de la prothe`se [25,44] (Tableau 1),
le deuil du membre ampute´ [25,44,45,47,48] (Tableau 1),
atelier d’information et d’e´ducation sur les diffe´rents types de
prothe`ses et leurs utilisations [25,44,47,48] (Tableau 1). Les
patients relatent e´galement un besoin de connaissances sur les
repre´sentations de l’amputation et les modifications de la vie
sociale [25,44,45]. La prise en compte des besoins au quotidien
est aussi pre´sente : relation de couple et sexualite´ [25,44], vie
professionnelle et transport [25]. Les patients sont e´galement
demandeurs d’e´ducation plus technique concernant la mise en
place et l’entretien des manchons [25] ainsi que sur
l’alignement prothe´tique [25]. D’autres the´matiques sont
e´galement identifie´es et ne doivent pas eˆtre oublie´es dans la
re´alisation de programme d’ETP comme la pre´vention des
chutes [10] (Tableau 1), la prise en charge du syndrome
de´pressif [5,37] (Tableau 1) et l’e´ducation des possibilite´s
sportives et d’activite´s physiques [28,39–41] (Tableau 1).
Les principaux intervenants dans les programmes d’ETP
retrouve´s dans cette revue de la litte´rature diffe`rent en fonction
des anne´es de publications. Les premie`res e´tudes insistent sur leroˆle des infirmie`res proches des patients ayant une relation leur
permettant la mise en place d’ETP mais pas forcement en
service de me´decine physique et de re´adaptation (MPR)
[21,47,48]. Des articles plus re´cents mettent en avant d’autres
intervenants a` savoir : les ergothe´rapeutes [38], les kine´si-
the´rapeutes [12,25] mais e´galement les professeurs d’activite´
physique adapte´ [28] et les psychologues [5] acteurs privile´gie´
de la prise en charge pluridisciplinaire des services de MPR.
2.4.3. Diffe´rentes phases d’ETP pour l’ampute´
Quatre phases d’e´ducation peuvent s’identifier dans le
cheminement d’une amputation [25] :
 les soins pre´ope´ratoires (pour ampute´s vasculaires et
diabe´tiques) ;
 l’hospitalisation en service de chirurgie ;
 l’hospitalisation en service de me´decine physique ;
 re´adaptation et la vie active.
Les propositions de Klute et al. convergent vers la re´alisation
d’une e´ducation the´rapeutique cible´e par un diagnostic e´ducatif
a` toutes les phases de la prise en charge d’un patient ampute´ y
compris a` long terme en cure de rappel.
Enfin, il est inte´ressant de noter qu’il n’existe a priori [25]
pas de diffe´rence d’attentes et de besoins entre ampute´s
vasculaires/diabe´tiques et traumatiques et qu’il est donc
le´gitime de proposer des se´ances communes.
2.4.4. Propositions du groupe de travail SOFMER
Les propositions du groupe de travail SOFMER « ETP et
ampute´ », re´alise´es a` partir de l’expe´rience professionnelle des
experts, diffe`rent peu des the´matiques retrouve´es dans la
litte´rature. En effet 11 the`mes se sont de´gage´es des discussions :
 contention du moignon ;
 hygie`ne du moignon/de la prothe`se et proble`mes
dermatologiques ;
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 chaussage de la prothe`se et gestion des variations volume´-
triques du moignon ;
 entretien technique de la prothe`se ;
 spe´cificite´ du membre supe´rieur ;
 utilisation se´curise´e de la prothe`se et pre´vention des
chutes ;
 activite´s physiques et loisirs ;
 gestion des facteurs de risques cardiovasculaires ;
 sche´ma corporel et ve´cu de l’amputation ;
 et enfin la re´alisation d’une revue des supports e´ducatifs de´ja`
existant.
Le mode de recueil et de validation de l’avis des experts s’est
re´alise´ en re´union ple´nie`re avec proposition the´matique libre et
devait eˆtre valide´ par l’ensemble des personnes pre´sentes
(Annexe 1).
La revue de la litte´rature le´gitime donc le choix de ces
diffe´rentes the´matiques souligne´es par l’expe´rience des experts
(Tableau 1).
2.4.5. Ne´cessite´ d’une ETP pre´-amputation (hors
traumatique)
L’e´ventuelle re´alisation d’e´ducation the´rapeutique en
pre´ope´ratoire ne´cessite de connaıˆtre les facteurs pouvant
influencer une prise de de´cision personnelle (hors indication
me´dicale). Trois e´tudes ont e´te´ publie´es sur le the`me du
processus de prise de de´cision par le patient d’une amputation
(1 de niveau 3 et 2 de niveau 4). Une premie`re e´tude de 2000
[13] relate la formation de patient de´ja` ampute´ pour la
re´alisation de visite pre´ope´ratoire avec l’objectif d’aider a` la
prise de de´cision en permettant de re´pondre aux interrogations.
Une deuxie`me e´tude de 2012 [36] de niveau 4 a identifie´ des
facteurs de de´cision de manie`re qualitative par questionnaire
standardise´ ouvert re´troactif. Enfin, une dernie`re de 2011 [35]
a re´pertorie´ d’autres facteurs de de´cision e´galement de
manie`re qualitative par entretien libre et questionnaire cible´
prospectif. Le but de ces e´tudes e´tait de comprendre le
cheminement du patient choisissant une amputation pour aider
le me´decin et le personnel parame´dical a` conseiller leurs futurs
patients.
Trois facteurs cle´s ressortent dans les deux e´tudes
qualitatives : la douleur [35,36], la perte de la fonction d’un
membre [35,36] et la restriction de participation [35]. Trois
facteurs sont conside´re´s comme ayant peu d’importance :
l’image du corps [15,36], l’identite´ physique [35] et l’opinion
des autres [35,36]. La plupart des participants n’e´taient pas
inte´resse´s par l’opinion des professionnels de sante´ [35] et ont
insiste´ sur le fait que la prise de de´cision est un choix personnel
[35,36]. Cependant, ils ont trouve´ les informations donne´es
utiles a` la fois dans leur processus de de´cision et dans
l’e´tablissement d’attentes lie´es a` l’appareillage [35]. Enfin, les
recommandations des auteurs [36] insistent sur le fait qu’il est
essentiel que l’amputation ne soit pas conside´re´e comme
l’e´chec des traitements me´dicaux pre´ce´dents, mais comme le
moyen le plus efficace de libe´rer le patient de plusieurs anne´es
de douleur et de souffrance.2.4.6. Outils d’e´ducation the´rapeutique
La litte´rature offre peu de descriptions d’outils d’ETP.
Concernant les se´ances d’ETP, elles sont toutes re´alise´es en
groupe avec un nombre limite´ (infe´rieur a` 10) de participants
[21,25,44,47,48]. Le sujet de la se´ance est aborde´ majoritai-
rement par la mise en place de questions ouvertes suivie d’une
discussion entre patients et personnels e´ducateurs
[21,25,44,47,48]. Les supports utilise´s sont varie´s : utilisations
de fiches descriptives avec sche´ma remises aux patients pour
re´alisation des bandages de moignon [47], pre´sentation sous la
forme de diaporama pour illustration des discussions [25,44],
atelier pratique pour mise en place du manchon [25] ou pour
l’utilisation d’aides techniques pour l’hygie`ne intime [30].
Les ateliers de gestion de la douleur utilisent des
ordonnances factices pour juger de la compre´hension de la
prescription me´dicale [44]. Les de´tails de programmes d’ETP
doivent eˆtre adapte´s par les utilisateurs en re´pondant au cahier
des charges de l’HAS et il n’existe pas, a` notre connaissance,
dans la litte´rature d’expe´riences d’e´quipe franc¸aise avec
description d’outils d’ETP utilise´s pour les patients ampute´s.
Le re´seau informatique et Internet sont devenus des outils
incontournables de l’information et de l’e´ducation des patients.
A` notre connaissance, il n’existe pas de site Internet
francophone et anglophone re´fe´rent dans l’ETP des ampute´s
mais seulement des sites informatifs re´alise´s par les associa-
tions de patients.
2.4.7. E´valuation des outils d’e´ducation the´rapeutique
Les programmes d’e´ducation the´rapeutique du patient sont
conformes a` un cahier des charges national. Pour eˆtre mis en
œuvre au niveau local, ces programmes doivent obligatoire-
ment eˆtre autorise´s par les agences re´gionales de sante´ qui
pre´conisent la mise en place d’une e´valuation de l’ETP. Aucun
outil d’e´valuations spe´cifiques aux ampute´s n’est retrouve´ dans
cette revue de la bibliographie. La re´alisation du guide d’ETP
par le groupe SOFMER va ne´cessiter la re´alisation des trames
de chaque atelier the´rapeutique mais e´galement la mise en place
d’outils d’e´valuation valide´s de´pendant de chaque the´matique
qui seront de´crites conjointement (Tableau 2).
2.5. Discussion
Bien que le nombre de patients ampute´s soit relativement
important, nous constatons que les e´tudes portant sur l’ETP
dans ce cadre sont rares. Leurs me´thodologies sont discutables,
difficilement exploitables et applicables aux patients. Les
diffe´rentes modalite´s d’ETP ne sont pas toujours suffisamment
de´finies, pour permettre une ge´ne´ralisation et une mise en
application au cours d’hospitalisation ou de soins en externe.
Aucune e´tude de niveau 1 ou recommandation grade A n’est
retrouve´e.
La litte´rature valide donc le niveau de preuve d’un
programme d’ETP chez des patients ampute´s en grade B
HAS sur la base d’une seule e´tude mene´e par Wegener et al.
[44]. La qualite´ me´thodologique de cette e´tude la classe en
niveau 2 graˆce a` une comparaison prospective randomise´e en
cluster avec un nombre de sujets satisfaisant. Les limites de cet
Tableau 2
Aspect me´thodologique des articles de la revue de la litte´rature de l’e´ducation





Darnall et al. [5] Pre´vention syndrome
de´pressif
Non Niveau 4
Dyer et al. [9] Pre´vention chute Oui Niveau 4
Hachisuka et al. [15] Hygie`ne moignon Non Niveau 4
Jacobsen [21] Roˆle IDE groupe de
soutien
Oui Niveau 4





Activite´ physique Oui Niveau 3
Pasquina et al. [34] Gestion douleur Oui Niveau 4
Schoppon et al. [37] Pre´vention syndrome
de´pressif
Oui Niveau 4
Stepien et al. [39] Activite´ physique Non Niveau 4
Stineman et al. [41] Activite´ physique Non Niveau 4
Wegener et al. [44] E´valuation programme
d’ETP
Oui Niveau 2
Yetzer et al. [48] Roˆle IDE groupe de
soutien
Oui Niveau 4
Yetzer et al. [47] Roˆle IDE groupe de
soutien
Oui Niveau 4
ETP : e´ducation the´rapeutique des patients.
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auteurs n’ont pas fait part du calcul du coefficient intra-cluster
qui peut eˆtre corre´le´ a` un biais de se´lection des patients
randomise´s. Il existe donc force´ment un effet « groupe » avec
des caracte´ristiques partage´es qui peuvent limiter l’extrapola-
tion a` l’ensemble de la population : un meˆme milieu
environnemental, des caracte´ristiques socioprofessionnelles
proches et peut eˆtre le partage d’un meˆme me´decin traitant
sensibilise´ a` l’e´ducation the´rapeutique. D’autre part, Wegener
et al. ont habilement utilise´ le syste`me de sante´ ame´ricain
caracte´rise´ par la pre´sence de groupes de soutien des ampute´s
cre´e´s au de´part pour les militaires revenant de la guerre du Vieˆt-
Nam (1954–1975) puis de la guerre du Golfe (1990–1991). La
randomisation en cluster est ainsi totalement le´gitime. Par
contre, se pose le proble`me de l’extrapolation aux autres
syste`mes de soins dont le syste`me de soins franc¸ais qui n’ont
pas ces caracte´ristiques. La pre´sence des associations franc¸aises
de patients avec des re´unions re´gulie`res (type ADEPA, 3A. . .)
et un suivi actif en service de me´decine physique et
re´adaptation par une e´quipe pluridisciplinaire permettent
ne´anmoins de contrebalancer l’absence de ces groupes de
soutien. Nous pouvons donc conside´rer que la re´alisation de ces
programmes d’ETP pour les patients ampute´s et le niveau de
preuve sont applicables et extrapolables en France.
Au vue de cette e´tude, il est ne´cessaire de re´aliser des
programmes d’ETP spe´cifiques aux patients ampute´s. Ils
doivent re´pondre aux crite`res de l’HAS (HAS, 2007) :
e´laboration du diagnostic e´ducatif, se´ances d’e´ducation
the´rapeutique, e´valuation individuelle des compe´tences acqui-
ses, et coordination des professionnels de sante´. Ces
programmes doivent eˆtre de´veloppe´s avec la collaborationdes patients ou de leurs repre´sentants (associations de patients/
aidants). Le contenu informatif de ces programmes d’ETP, doit
pour chaque the´matique, faire l’objet d’un consensus entre
professionnels me´decins MPR et re´e´ducateurs (kine´sithe´ra-
peute, ergothe´rapeute, psychologue, professeur d’e´ducation
physique adapte´, infirmie`res), et d’une e´valuation a` court,
moyen et long terme. C’est la raison pour laquelle le groupe
SOFMER « ampute´ » (Annexe 1) regroupe l’ensemble des
professions concerne´es par les questions lie´es a` une amputation
ainsi que les repre´sentants des associations de patients.
L’objectif est de fournir les bases the´oriques a` toute e´quipe
souhaitant de´velopper des programmes d’e´ducation the´rapeu-
tique en re´alisant des guides d’ETP pouvant eˆtre adapte´s par les
utilisateurs. Les the´matiques ont e´te´ propose´es au regard de
l’expe´rience des experts pre´sents lors des re´unions du groupe et
cette revue de la litte´rature les valide.
L’utilisation d’e´tude qualitative [25] est la meilleure option
possible lorsqu’il s’agit d’e´tudier les comportements et
motivations d’un groupe de patients. Ces dernie`res ne cherchent
pas a` extrapoler les re´sultats obtenus a` l’ensemble de la
population mais a` aller en profondeur et a` comprendre les
attitudes et sentiments des patients ampute´s. Chaque the`me
retenu va eˆtre ainsi approfondi en sous-groupes de travail avec
un me´decin re´fe´rent puis valide´ en ple´nie`re par l’ensemble du
groupe SOFMER avant de pouvoir eˆtre utilise´ par les e´quipes
pluridisciplinaires des services de me´decine physique et
re´adaptation.
L’e´ducation the´rapeutique est aujourd’hui reconnue
comme un e´le´ment essentiel et une e´vidence de la prise en
charge non pharmacologique des patients atteints d’une
pathologie chronique [16,31]. Son efficacite´ sur la morbi-
mortalite´ et sur la qualite´ de vie a e´te´ de´montre´e dans la
litte´rature internationale dans le cadre du suivi des patients
diabe´tiques [30], asthmatiques [14] ou porteurs d’un
rhumatisme inflammatoire [42]. Ces donne´es ont e´te´
confirme´es pour les patients franc¸ais pour ces meˆmes
pathologies ainsi que pour le suivi des patients insuffisants
cardiaques [23,26]. Ces e´le´ments permettent de penser que
l’ETP des patients ampute´s sera une composante primordiale
de la prise en charge globale de ces patients en service de
me´decine physique et re´adaptation.
L’impact me´dico-e´conomique est difficile a` de´crire du fait
d’un nombre insuffisant d’e´tude pour de´montrer ou infirmer
l’hypothe`se d’efficience de l’ETP. Il semblerait ne´anmoins que
de tels programmes permettent de diminuer la fre´quence des
hospitalisations et des consultations externes [23,24,27]. Il est
e´galement possible de distinguer plusieurs domaines pour
lesquels l’ETP semble offrir des re´sultats tant cliniques
qu’e´conomiques [16] : l’asthme pe´diatrique, le diabe`te de
type 1 et la cardiologie (hors suivi traitement anticoagulant
oral). Les perspectives du rapport couˆt–be´ne´fices de l’ETP des
patients ampute´s semblent donc encourageantes.
Enfin, les recommandations HAS [16] militent pour
de´velopper l’ETP dans le cadre d’une strate´gie globale visant
a` de´finir une organisation cohe´rente pour en garantir la qualite´.
Ceci ne´cessite une organisation coordonne´e de l’offre sur un
territoire avec la pre´sence indispensable d’une structure de
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propose´ pour les patients neurologiques post-stroke center [6]
mais aussi pour l’ETP des patients cardiovasculaires [31]. Le
groupe d’experts SOFMER ampute´ peut eˆtre conside´re´e
comme tel avec la ne´cessite´ de coordonner l’offre d’ETP des
patients ampute´s en permettant leur application dans des
structures prestataires sur le territoire franc¸ais disposant des
compe´tences et des moyens ne´cessaires. Cette e´tude biblio-
graphique est ainsi la premie`re e´tape permettant de le´gitimer
l’ETP des patients ampute´s et le choix des the´matiques des
futurs programmes.
Il sera indispensable dans un futur proche de re´aliser des
e´tudes prospectives randomise´es quantitatives multicentriques
pour juger de l’efficacite´ de la mise en place d’un tel
programme d’ETP et de valider le contenu des documents
servant de support a` cette e´ducation. La re´alisation d’un guide
national permettra d’uniformiser les pratiques d’ETP pour
extrapoler les re´sultats a` l’ensemble de la population franc¸aise
d’ampute´s. Il sera e´galement inte´ressant de re´aliser une e´tude
qualitative sur les besoins spe´cifiques en ETP des ampute´s
franc¸ais comme Klute et al. [25] l’ont re´alise´ pour les ampute´s
ame´ricains. Bien que les re´sultats soient extrapolables, cette
e´tude permettra d’affiner les caracte´ristiques et besoins du
syste`me de sante´ franc¸ais.
Le besoin d’information, d’e´ducation et la satisfaction du
patient constitue de´ja` une part importante du suivi ce qui a
encourage´ les orthoprothe´sistes et les partenaires industriels a`
utiliser des livrets et questionnaires a priori non valide´s remis
aux patients. La mise en place d’un partenariat entre le
personnel me´dical, parame´dical, les orthoprothe´sistes et les
industriels est donc une e´vidence et la cre´ation d’un groupe
SOFMER « ETP ampute´ » re´pond a` cette attente en permettantAnnexe 1. Composition groupe SOFMER « ETP et ampute´ »
industriel, association.
Nom Profession Lieu d’ex
M. L. Auduc Repre´sentant industriel France 
M. D. Azoulay Orthoprothe´siste Paris 
M. B. Baumgarten Orthoprothe´siste Nancy 
Mme S. Boujard Ergothe´rapeute Rennes 
Mme S. Castelao Infirmie`re Corbeil-E
M. P. Chabloz Orthoprothe´siste Grenoble 
Dr G. Chiesa Me´decin Valenton 
M. F. Codemard Orthoprothe´siste Nancy 
Pr E. Coudeyre Me´decin Clermont-
Dr M.C. Cristina Me´decin Rennes 
Mme C. Dalla Zanna Psychologue Clermont-
Dr M.P. Deangelis Me´decin Grenoble 
Dr N. De hesselle Me´decin Issoudun 
Dr T. Dubois Me´decin Cholet 
Dr S. Ehrler Me´decin Strasbourg
Dr D. Eveno Me´decin Nantes 
Dr P. Fages Me´decin Granville 
M. D. Fillonneau Orthoprothe´siste Rennes 
Dr J.P. Flambart Me´decin Nice 
M. M. Fre´licot Professeur APA Rennes 
M. R. Gastaldo Repre´sentant industriel France 
M. P. Guerit Repre´sentant industriel France d’avoir une supervision scientifique du contenu. Les recom-
mandations nationales proˆnent pour une ETP multidisciplinaire
ce qui est caracte´ristique du fonctionnement des services de
me´decine physique et re´adaptation.
2.6. Conclusion
A` partir des donne´es de la litte´rature ainsi que des
recommandations internationales, il est possible d’affirmer
que l’ETP doit faire partie inte´grante de la prise en charge des
patients ampute´s. Cette e´ducation a pour objectif une ve´ritable
modification du mode de vie des patients en particulier en ce qui
concerne la pratique d’une activite´ physique ou de la gestion de
la douleur. Ces programmes d’ETP doivent eˆtre adapte´s aux
patients, a` leurs symptoˆmes, a` leurs demandes.
Des travaux comple´mentaires sont ne´cessaires afin de mieux
pre´ciser le contenu des programmes e´ducatifs, seuls ou associe´s
a` d’autres the´rapeutiques ainsi que leur impact me´dico-
e´conomique. Il paraıˆt en particulier indispensable de valider
le contenu des documents servant de support a` cette e´ducation
et de de´velopper des outils d’aide au bilan e´ducatif des patients
ampute´s. C’est la raison pour laquelle la re´alisation d’un guide
national d’ETP prenant en compte l’ensemble des besoins
re´pertorie´s est en cours d’e´laboration pour uniformiser les
pratiques et programmes au sein des de´partements de me´decine
physique et re´adaptation.
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Nom Profession Lieu d’exercice Activite´ Secteur d’activite´
M. M. Henkel Repre´sentant industriel France Industriel Prive´
M. J.P. Hons Olivier Repre´sentant patients France NA NA
Dr R. Klotz Me´decin Tour de Gassies Hospitalier Prive´
Dr I. Loiret Me´decin Nancy Hospitalier Public
Dr N. Martinet Me´decin Nancy Hospitalier Public
M. V. Mathieu Repre´sentant industriel France Industriel Prive´
M. C. Mota Repre´sentant industriel France Industriel Prive´
M. J.L. Obadia Repre´sentant patients France NA NA
Dr E. Pantera Me´decin Clermont-Ferrand/Vichy Hospitalier Public
Pr J. Paysant Me´decin Nancy Hospitalier Public
M. B. Saurel Kine´sithe´rapeute Grenoble Hospitalier Public
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